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greater  than  4  (high  quality).  Only  one  brochure met  the  sixth  grade  readability  criteria.  Although 









years and over  [1]. Although mortality  rates are  slowly decreasing, unmet  supportive  care needs are 




to  supportive  care  [6].  Studies  have  demonstrated  that  people  who  have  access  to  appropriate, 
comprehensible  written  health  information  have  a  better  understanding  of  the  implications, 
management  and  treatment  option  of  their  disease  than  those  who  have  not  [7].  High  quality 
information materials, based on up‐to‐date evidence, can also assist patients and carers to participate in 
treatment decision making [8]. 
However,  only  a  small  proportion  of  available  brochures  is  evidence‐based  [9].  The  concern  that 
information materials may  contain  incorrect,  incomplete  or  unbalanced  information  has  driven  the 
development of rating tools to assist consumers to assess the quality of such information. Although the 
criteria  used  to  judge  quality  vary  across  tools, most  assess  areas  such  as  currency  and  sources  of 
information, reliability, relevance, and accuracy [9], using indicators such as the presence of references 
or  referral  to  additional  sources  of  information  [10].  As  consumers  are  unlikely  to  have  empirical 
knowledge  against which  to  assess  information  content,  such  rating  tools provide  consumers with  a 




UK,  US  and  Australia,  the  ability  for  adults  to  read  is,  on  average,  3‐6  years  below  the  last  grade 
attended at school  [11], and  it  is recommended that patient  information materials should not require 
literacy skills exceeding the sixth grade level [12, 13]. However, readability testing suggests the content 










at  patients with  a  brain  tumour  and/or  their  family  or  carer(s);  2)  available  free  of  charge  via  the 
internet  or mail;  3)  ‘stand  alone’  documents  (i.e.  fact  sheets/brochures,  excluding  web  pages with 
hyperlinks, to allow the examination of consistent content); and 4) contained at  least 30 sentences of 
text  (as  required  for  readability  analysis).  From  the  initial  sample  of  35  eligible  brochures,  18 were 
randomly selected.  
Characteristics  of  the  selected  brochures  were  extracted,  including  publisher,  target  audience,  and 
brochure  length  (number of pages).  Three publisher  groups were  created:  a  “pharmaceutical”  group 
(brochures  published  by  pharmaceutical  companies);  “support  organisations”  group  (brochures 





All  brochures  were  evaluated  using  the  DISCERN  instrument,  a  16  item  tool  developed  to  enable 






















The  SMOG  index  calculates  readability  based  on  a  count  of  polysyllabic words within  a  total  of  30 
sentences (10 each from the beginning, middle and end of the document). To obtain the SMOG grade 





The  Fry  readability method determines  reading  level based on  the number of  syllables per  sentence 
[18].  Fry  readability  was  validated  on  high  school  students  and  has  been  used  to  assess  texts  at 
elementary  through  to  college  level  [19].  In  this  analysis,  three  separate  100  word  passages  were 






The  Flesch‐Kincaid  grade  level  formula  is  based on  average  sentence  length  and  average number  of 
syllables per word, and yields a score corresponding to school grade level of reading required [20]. The 
inbuilt readability statistics  feature of Microsoft Word 2007 was used to determine the Flesch‐Kincaid 




all  statistical  analyses.  Descriptive  statistics  were  used  to  summarise  the  quality  of  content  and 
readability.  An  inter‐rater  reliability  analysis  using  the  weighted  Kappa  statistic  was  performed  to 
determine consistency among raters for the DISCERN overall quality score (item 16). We also examined 




The  18 brochures  provided  information within  the  following major  chapters: basic  facts  about  brain 
tumours,  types  of  brain  tumour,  incidence,  causes,  symptoms,  diagnosis,  treatment,  side  effects, 
recurrence, prognosis and conclusions. Most publications addressed all of these topics. Four brochures 
were  published  by  a  pharmaceutical  organisation,  ten  by  a  cancer  or  brain  tumour  support 






















The mean  reading  grade  levels  required  to be  able  to  understand  the  18 brochures  for  each of  the 
readability formulas were: SMOG 11.6 (SD 1.98); Fry 12.5 (SD 2.73); and Flesch‐Kincaid 9.0 (SD 2.02), as 
shown  in  Figure  1.  On  the  Fry  and  Flesch‐Kincaid  tests,  a  single  brochure  was  readable  at  the 




When brochures were divided  into  tertiles based on overall DISCERN quality score,  there was a  trend 
towards  increased number of pages with  increased quality of content category, as shown  in Figure 2, 
although  this  difference  did  not  reach  statistical  significance  (p=0.061). No  other  relationships were 




did  not  provide  information  at  the  recommended  readability  level,  and may  need  to  be updated  to 





difficulties  in  translating  their  knowledge  into  simple  language,  and  may  undermine  patient 
understanding  and  participation  in  decision‐making  and  self  care  [21].  Furthermore,  although  sixth 
grade  reading  level  is  recommended  for  patient  brochures  in  general  [12,  13],  no  studies  have 
determined  the  reading  level of people affected by brain  tumours, and  it  is unclear  if  the sixth grade 
level  is  suitable  for  them,  given  the  cognitive  and  visual  impairments  that  they  may  face.  Further 




and computerised cognitive  tests, which are  increasingly being  integrated  into patients’ clinical work‐
ups, may offer opportunities for such assessments.   
An examination of patient information materials about common conditions conducted over 10 years ago 
found  that  very  few  brochures  contained  any  information  about  their  sources,  and  discussion  of 
uncertainty  around  research  evidence  was  rare  [22].  Despite  the  increasing  emphasis  on  patient 
participation  in  decision‐making, which  depends  on  up‐to‐date,  evidence‐based  patient  information, 
most  of  the  brochures  evaluated  in  this  study  also  did  not meet  all  of  the DISCERN  quality  criteria 
assessed. The criteria most poorly met  related  to  the sources of  the  information used  to compile  the 
publications, clarity with regard to when the information reported was produced, and the description of 
a “no treatment” option.   
Many  cancer  patients  are  aware  of  the  need  to  critically  evaluate  information  from  websites,  and 
practice  strategies  to determine  credibility  [23]. However,  the  extent  to which patients  examine  the 
sources or currency of written patient  information brochures  is unclear. Research has shown that  the 
acceptance of a message is significantly dependant on the “trustworthiness” of a source [24]. But rather 
than enhance  the  search  for quality  information,  this dependence may  lead patients  to  assume  that 
brochures  produced  by  trustworthy  sources  contain  accurate,  complete  and  current  information, 
regardless of the inclusion of references or information about currency.  The latter may be particularly 




A related  issue  is that few of the reviewed brochures made  it clear that patients may decide between 
alternative  treatment  regimens, or  choose  a  ‘no  treatment’ option. One  reason  for  this may be  that 
people affected by brain tumours may have  limited choices with regard to some treatment elements, 
where  there  are  clear  standards  of  care.  For  example,  a  recent  Australian  report  found  that 
dexamethasone was the “universal steroid of choice”  for the management of brain oedema, and that 
clinicians consistently applied evidence‐based  treatment protocols  (e.g.  the EORTC/Stupp protocol  for 
the management  of  glioblastoma multiforme) where  these  existed  [25].  However,  the  same  report 
noted that variable treatments were used in the absence of a standard therapy, suggesting that patient 
involvement in treatment decision‐making (including awareness of the option and consequences of ‘no 
treatment’) may  be  desirable  to  ensure  that  they  are  consistent with  patient  preferences.  Brochure 
developers may omit uncommon treatments with the aim for the text to remain current for longer or so 
not  to overwhelm with  information  those patients  for whom  such  treatments were never  intended; 
however, such reasons for brevity should be made explicit. One potential way to overcome the tension 
between brevity and comprehensiveness could be to reframe the intent of brochures to guide patients 
towards obtaining  the  relevant  information  rather  than providing  the  information  itself. For example, 
question prompt  lists have been developed for several cancer patient groups,  including brain tumours 
[26], which provide a selection of questions patients may wish  to ask related  to diagnosis,  treatment, 
outcome and other issues.  
A relationship was observed in the present analysis between overall DISCERN score and brochure length. 
It  is  possible  that  this  relationship  reflects  the  ability  for  longer  brochures  to  address more  topics, 
enabling  them  to better meet  the DISCERN  criteria which  relate  to  the  completeness of  information 
about  treatment choices. However,  longer  leaflets have been previously  identified as problematic  for 
many readers, who are  less  likely to  locate relevant  information and more  likely to give up  looking for 
desired  elements  [27].  Producers  of  patient  information  brochures must  balance  the  need  to  cover 






This  study  included  a  sample  of  information  brochures,  and  did  not  assess  all  available  brochures 
comprehensively.  Thus  findings  may  not  be  generalisable  to  all  materials  available  to  consumers. 
Evaluation of  the quality of content was conducted by  two  researchers, yielding adequate  inter‐rater 
reliability [10]. However, as DISCERN does not assess the scientific accuracy of the brochures’ content, 
further  research  is  needed  to  determine  if  brochures  for  people  affected  by  brain  tumours  contain 
accurate  and up  to date  information, particularly  given  the  absence  of  indicators  of  currency  in  the 




which  are  often  polysyllabic  [16].  Furthermore,  other  aspects  of  the  brochures  that  could  assist  to 
improve  understanding,  such  as  illustrations,  diagrams,  format  and  layout, were  not  included  in  the 





do  not  conform  to  the  quality  or  readability  recommendations  contained  in  guidelines  for  the 
production and presentation of written patient information. This may compromise the ability of patients 
and  their  families  to understand  the  information presented, and potentially  impact on  their ability  to 
make  informed  decisions  relating  to  their  care.  The  impact  of  difficult‐to‐read  patient  information 









UA,  Edwards  BK.  2011.  Annual  report  to  the  nation  on  the  status  of  cancer,  1975‐2007, 







M, Rabbitt  J, Fedoroff A, Clow E, Hsieh E, Kivett V, Deboer R, Chang S. 2011.  Identifying  the 
needs of brain tumor patients and their caregivers. Journal of Neuro‐oncology 104:737‐44. 
5.  Janda M, Steginga S, Dunn J, Langbecker D, Walker D, Eakin EG. 2008. Unmet supportive care 
needs and  interest  in  services among patients with a brain  tumour and  their  carers. Patient 
Education and Counseling 71:251‐8. 
6.  Sheard  C,  Garrud  P.  2006.  Evaluation  of  generic  patient  information:  effects  on  health 
outcomes, knowledge and satisfaction. Patient Education and Counseling 61:43‐7. 
7.  Dewalt  DA,  Berkman  ND,  Sheridan  S,  Lohr  KN,  Pignone  MP.  2004.  Literacy  and  health 
outcomes: a systematic review of the literature. Journal of General Internal Medicine 19:1228‐
39. 










readability  levels  of  patient  information  pertaining  to  dementia  and  related  diseases:  a 
comparative analysis. International Psychogeriatrics 20:1116‐23. 
13.  Sullivan K, O'Conor F. 2001. A  readability analysis of Australian  stroke  information. Topics  in 
Stroke Rehabilitation 7:52‐60. 









19.  Dollahite  J,  Thompson C, McNew R.  1996. Readability of printed  sources of diet  and health 
information. Patient Education and Counseling 27:123‐34. 
20.  Flesch  RF.  1979. How  to write  plain  english:  a  book  for  lawyers  and  consumers, New  York: 
Harper and Row. 
21.  Mumford  ME.  1997.  A  descriptive  study  of  the  readability  of  patient  information  leaflets 
designed by nurses. Journal of Advanced Nursing 26:985‐91. 





Internet  site?  A  qualitative  study  of  information  needs.  Patient  Education  and  Counseling 
53:57‐64. 




26.  Langbecker D,  Janda M, Yates P. 2012. Development  and piloting of a brain  tumour‐specific 
question  prompt  list.  European  Journal  of  Cancer  Care  In  press,  DOI:  10.1111/j.1365‐
2354.2012.01328.x. 




















1. Are the aims clear?  6 (33.3)  1 (5.6)  11 (61.1) 
2. Does the leaflet achieve its aims?†  0  3 (21.4)  11 (78.6) 











8. Does it refer to areas of uncertainty?*  5 (35.7)  6 (42.9)  3 (21.4) 
9. Does it describe how each treatment works?*  3 (16.7)  5 (27.8)  10 (55.6) 
10. Does it describe the benefits of each treatment?*  5 (35.7)  5 (35.7)  4 (28.6) 































6th grade level 
recommended 
  
Fig. 2 Association between number of pages and overall quality rating using DISCERN 
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